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I. BIOETICA, ANCIANIDAD Y ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Hablar de bioética, ancianidad y enfermedad de Alzheimer (de ahora en
adelante utilizaremos las siglas EA para referirnos a esta enfermedad), en general,
podria parecer algo abstracto y difuso, pero cuando pretendemos unir estas
tres realidades y elaborar una reflexién conjunta a partir de ellas, nos
encontramos con que es posible articular puntos de encuentro especialmente
valiosos.

La preocupacién social por el creciente niimero de ancianos y de personas
con EA es un hecho constatable. Vivimos en unas sociedades cada vez mais
«encanecidas» y por desgracia son cada vez mis los ancianos con esta patologia.
Este fenémeno es y va a ser en los préximos afios una realidad a la que habra
que prestar la suficiente atencién de manera casi obligada. Son muchos los
cambios a nivel estructural que la EA va a provocar, fundamentalmente en los
ambitos econdmico, politico, sanitario y social. Pero antes de adentrarnos en la
reflexién ética, tal y como reza el famoso adagio académico del Profesor Javier
Gafo: “la buena ética comienza con buenos datos”, es necesario partir de las
referencias sociolégicas y epidemioldgicas que tenemos al respecto.

El crecimiento extraordinario de la poblacion mayor de 65 afios, en especial
en los paises tecnolégicamente avanzados, es un hecho bien conocido y puesto
de relieve con profusién por los medios de comunicacién, a veces con un
cierto tinte alarmista. Por ejemplo, en Espana en el afio 1900 habia un 5 % de
personas con una edad superior a los 65 afios, que pasan a representar el 7 %
en 1950 y el 12,7 % en 1990, siendo la estimacién para el afio 2000 de un 14,4
%, el 15,5 % en el 2010 y el 17 % en el ano 2020!. Ciertamente, es un hecho de
amplias y profundas repercusiones a todos los niveles, no sélo en el econémico

' JUAREZ, M., Sociedad espafola y personas ancianas ante el siglo XXI», en J. GAFO (Ed.), Etica
y ancianidad, Universidad Pontificia Comillas, Madrid 1995, p. 52.
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(ej.: las pensiones), por lo que es necesario reflexionar desde todas las 6pticas
posibles, de tal modo que se puedan adoptar las medidas sociales e individuales
mds correctas para su adecuado afrontamiento.

Estamos ante un fenémeno sin precedentes, un reto que nunca antes se
habia planteado. Se estima que para el afio 2025 los ancianos serin mas
numerosos que los bebés en una proporcién de dos a uno, y representaran
dentro de 35 afios casi el 15% de la poblacién mundial (de los 6.000 millones
de habitantes que habra en nuestro planeta, mas de 1.000 tendrin una edad
superior a los 60 afios).?

En cuanto a la relacién entre ancianidad y EA hay que decir que actualmente
no existe ningln censo global sobre el nlimero exacto de enfermos de Alzheimer.
No obstante, se calcula que el nimero aproximado, referido a nuestro pais,
seria de unos 300.000 a 400.000 enfermos (lo que equivale aproximadamente
al 1% de la poblacién espafiola). En Europa alrededor de unos 3.000.000 y en
EE.UU. sobre unos 4.000.000. En lo que se refiere a un nivel mucho mas
global, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) hace un calculo estimativo
para el afio 2000 de 18 millones de enfermos, y para el afio 2025 de 34 millones,
con lo que el indice de crecimiento en 25 afios se sitda casi en el 200%. Con
estas cifras un tanto alarmantes, cifras que irdn en aumento, bien merece que
nos planteemos siquiera algunas reflexiones al respecto, al menos para hacer
una planificacién anticipadora o previsora de los problemas que tendremos
que asumir globalmente.

Los dilemas éticos en torno a la ancianidad y a la EA son cada vez mas
graves y numerosos, por lo que suscitan amplios y profundos debates, no
exentos de pasion y de polémica. En efecto, el proceso del envejecimiento
plantea cuestiones no sélo médicas y sociales, sino también €ticas, y es una
poderosa llamada de atencién a la conciencia individual y colectiva en este
final de milenio, caracterizado por una grave crisis de valores y por un serio
problema demografico, uno de cuyos exponentes mas claros es la cada vez
mds numerosa proporcion de personas que llegan a una edad elevada. En
lugar de considerar la vejez como un término y una etapa de la vida, con sus
méritos y su belleza propia, la sociedad tiende mas bien a ver a los ancianos
como una rémora y, con excesiva frecuencia, los abandona, rechaza y aisla.

2 Cfr. TAVARES DE ALVAREZ, J., «Derechos de los ancianos y fortalecimiento de su poder-, en
ANZOLA PEREZ, E. et al.,, La atencion de los ancianos: un desafio para los arios noventa,
Organizacién Panamericana de la Salud (OPS), Washington 1994, p. 416.
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Si bien se ha avanzado notablemente en los campos relacionados con la
atencién a este grupo humano, hay que decir que resulta todavia insuficiente y
que son muchas las carencias que deberan afrontarse a corto plazo. Conviene
tener en cuenta que nos movemos en una cultura inclinada al decisionismo y
al pragmatismo, condiciones nada favorables para unas opciones que respeten
los derechos inviolables inherentes a todo ciudadano, con independencia de
cudles sean sus circunstancias vitales. Ademis, debe recordarse que no todos
los medios resultan licitos para resolver una situacién determinada y que el
talante democratico y progresista de una sociedad se mide, precisamente, por
cémo atiende a sus miembros mis débiles y desvalidos.

El envejecimiento es un hecho universal, pero las actitudes de la sociedad
y de las personas ante el mismo no son iguales y varian de un lugar a otro y de
una época a otra, entre otras razones, por las diferencias en el sistema de
creencias y en los valores culturales. Debido a ello, la forma de experimentar y
vivenciar la ancianidad, en sus miiltiples dimensiones, tales como la satisfaccién
existencial, la calidad de vida y las circunstancias opresivas, son también diversas
y dependen fuertemente de esos condicionantes socioculturales, que pueden
facilitar o complicar la adecuacién del sujeto a su nueva etapa de vida.

Debe insistirse en que el envejecimiento no es Unicamente un proceso
biolégico, sino también psicolégico y social. La cultura actual valora todo aquello
que tiene apariencia de juventud y aspecto sano. Por consiguiente, tiende a ver
como algo indeseable el extremo contrario y, de este modo, ha llegado a
considerar la vejez bajo un prisma fuertemente pesimista, y esa imagen social
negativa refuerza el propio sentimiento de decadencia y marginacién en las
personas mayores. Es éste un circulo vicioso de amplias consecuencias sociales,
al que es necesario hacer frente de manera justa y creativa.

En este sentido cabe decir que las personas mayores no sélo representan un
problema social, sino que son también una responsabilidad, una oportunidad
para ejercer la solidaridad y la justicia y, sobre todo, un magnifico recurso para
el aprendizaje de las generaciones mas jévenes. No deberia olvidarse tampoco
que envejecer es para cada uno de nosotros un desafio y una tarea, todo un
arte, para el que es mejor prepararse adecuadamente o, de lo contrario, como
le esta sucediendo a muchos individuos, es un suceso que llega casi sin darse
cuenta, que aturde y desconcierta y deja desarbolado al sujeto, provocando
una situacién de honda perplejidad, apatia y depresion, con el resultado dltimo
de que aquellos afios que uno debiera vivir mis satisfactoriamente se convierten
en una carga muy pesada y casi podria hablarse de una condena y hasta de
una muerte prematura y prolongada.
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Es importante hoy dia, dado el nimero tan elevado de personas afectadas
por esta enfermedad, decir una palabra ética sobre como debemos tratar y
cuidar a diario a las personas con EA. Ademas, hemos de tener en cuenta que
el mundo de la EA es una realidad dura, terrible y dramadtica, pero también
prefiada de otros valores que trascienden y van mas alld de estos, como son:
amor, solidaridad, carifo, paciencia, responsabilidad (en el cuidado)...

Mucho se ha hablado y se va a hablar de los datos epidemiolégicos, de los
costes invisibles de la enfermedad, de los aspectos juridicos, de la accién de la
Administracién Pablica y de las AFAs, del papel de las familias, etc. Pero creemos
que también es necesario dar una pincelada ética a este problema. Podemos
saber mucho de la EA pero muy poco sobre cudl es la mejor manera de
comportarnos con estas personas y qué principios y valores han de regir nuestras
actitudes hacia ellos.

Por eso, vamos a empezar precisando qué es la ética, y por ende la bioética,
y qué pueden aportar a este problema. Entendemos por ética aquella ciencia
de los principios y valores morales que han de regir la conducta, actitudes y
acciones humanas. Diego Gracia afirma que la ética es aquella disciplina que
tiene por objeto el anilisis de la experiencia moral de todo ser humano, a
saber, la experiencia del deber. Por eso el problema crucial de la ética no es
crear la experiencia del deber sino analizarla, explicarla, dar razén de cémo
funciona. La fundamentacion de la ética, por lo tanto, no tiene otro objeto que
éste: analizar como y por qué creemos que debemos o no hacer ciertas cosas.?

La bioética, por su parte, la podemos definir como aquella parte de la ética
aplicada que tiene que ver con las ciencias de la salud y de la vida (de todo
tipo de vida, pero especialmente la humana). En este sentido, bien podriamos
decir que en la EA tienen cabida todos los elementos que configuran esta
nueva disciplina: la ética, la vida y la salud.

Hoy la palabra bioética es ya un concepto de uso corriente, aunque sea un
término nuevo. Es una palabra compuesta que une vida (bios) y ética (ethos),
dando como resultado la expresién ética de la vida. Esta ética de la vida también
puede y debe aportar su granito de arena para hacer que la vida biolégica y
biogrifica de todas estas personas enfermas cobre un mayor protagonismo,
sobre todo en valor, dignidad y calidad.

3 Cf. GRACIA, D., “Fundamentos de la ética clinica”, Labor Hospitalaria 244 (1997) 119.
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La vida vy la ética son realidades de siempre, antiguas como el hombre
mismo. La novedad estd en el contenido que adquieren en nuestros dias al
unirse en una sola palabra. Hablar de ética en relacién a la vida significa hablar
del bien y del mal, de la bondad o maldad de las acciones humanas y de los
valores inherentes a ellas. Es entrar en el terreno de lo humano, de lo relativo
a cada individuo, grupo o colectividad.

Bio = Representa los conocimientos biolégicos y/o médicos

Etica = Representa los sistemas de principios y valores humanos

Por otro lado, no es facil precisar los origenes de la palabra “Bioética”,
sobre todo porque no sabemos concretar con certeza la aparicion de la llamada
«€tica médica»*. Sin embargo, si tenemos elementos histéricos y filoséficos para
aproximarnos al nacimiento de esta disciplina®. Por un lado encontramos textos
antiquisimos que relatan algunas pautas de conducta que los médicos debfan
tener hacia sus pacientes (ej. Juramento Hipocratico del siglo V a.C.), pero
propiamente la palabra bioética es hija del siglo XX. Fueron principalmente
Potter y Hellegers quienes impulsaron este neologismo y le dieron entidad
propia. A estos pioneros se les puede considerar como los padres de esta
moderna rama del saber ético.

No obstante, parece cominmente aceptado que el término Bioética lo
utilizé por vez primera en 1971 el cancerélogo estadounidense Rensselaer Van
Potter’, entendiendo por ella la parte de la Biologfa que se ocupa de emplear

“1a Bioética, como disciplina ética que reflexiona sobre la vida en sus diversas manifestaciones,
se interesa por las cuestiones morales relativas al nacimiento, la vida y la muerte de los seres
vivos, especialmente la persona humana. Su objeto de accién viene justificado por los recientes
desarrollos y posibilidades de la investigacion biomédica y cientifica, los cambios de paradigmas
tecnoldgicos y algunos retos de indole ecolégica o estructural que atentan contra la dignidad y
calidad de Ia vida, de todo tipo de vida. La ética médica viene a ser una concrecion practica de
la disciplina Bioética, aplicada al 4mbito médico, por lo que ambos conceptos suelen tratarse
como sinénimos, aunque la ética abarca mucho mis que el mero marco de la biomedicina.

* Véase el articulo de REICH, W.TH., «The Word Bioethics: Its Birth and the Legacies of those
Who Shaped It-, Kennedy Institute of Ethics Journal 4 (1994) 319-335.

¢ Cf. POTTER, Van R., «Bioethics, the Science of Survival,, Perspectives in Biology and Medicine
14 (1970) 127-153; Idem., «Bioethics+, BioScience 21 (1971) 1088; Idem., Bioethics: Bridge fo the
Future, Englewood Cliffs (New York), Prentice Hall, 1971; HELLEGERS, A., «Bioethics Center
Formeds, Chemical and Engineering News 11 October (1971) 7; CALLAHAN, D., «Bioethics as a
Discipline», Hasting Center Studies 1 (1973) 66-73.

7 POTTER, R. VAN, Bioethics. Bridge to the future, Prentice Hall, Englewood (New Jersey), 1971.
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los recursos de las ciencias biologicas de modo que se obtenga, con su uso
correcto, una mejor calidad de vida.

Pero la evolucién de la bioética hacia una ubicacién dentro de la ética
aplicada es manifestada a los pocos afios de acufiarse el término, abandonando
lo que en términos etimolégicos era biologfa ética hacia una €tica de la vida.
Asi, ya en la Encyclopedia of Bioethics de Warren Thomas Reich (1978)°, se
considera la bioética como una ética de las ciencias de la salud, que abarca los
problemas de los profesionales de la salud, los que emergen en la investigacion
cientifica, aunque no sean directamente terapéuticos, o los que surgen en las
politicas sanitarias, o en el equilibrio del ecosistema, definiendo la bioética
como una “ciencia que identifica los valores y principios que orientan la
conducta bumana en el campo de las ciencias de la vida y de la recuperacion
de la salud”, o mejor, como “el estudio sistemdtico de la conducta bumana en
el area de las ciencias bumanas y de la atencion sanitaria, en cuanto se examina
esta conducta a la luz de los valores y los principios morales””

En principio, la misi6én de la sanidad y del personal sanitario es el de procurar
el bien del paciente, entendiendo este bien como prevencién, curacién o cuidado
de la enfermedad. En todos estos casos se trata de la meta por la que la
actividad sanitaria (médica o de enfermeria) cobra su sentido y su legitimidad
social'®. Por ello, desde la profesion sanitaria cabe enfocar una ética que parta
del reconocimiento de la dignidad de la persona humana y de la aceptacion de
unos limites que no pueden ser franqueados si no se quiere violar esa dignidad.
A esta ética se la puede llamar ética sanitaria, ética médica o €tica de la salud,
que bien puede ser sustituida por el concepto de bioética. La Bioética es, en
sentido estricto, una rama o subdisciplina del saber ético que versa a sobras las
ciencias de la vida y la salud.

Lejos de caer en una «eticizacién de la biologia» o <biologizacion de la ética»'?,
la Bioética ha llegado a ser, en el corto margen de sus afios de inicio y desarrollo,
una de las principales tematicas de la literatura médica y social de nuestros

8 REICH, W.T. (ed.), Encyclopedia of Bioethics. 4 vols., MacMillan-Free Press, New York, 1978
 Cf. Ibid., vol. I, p. XIX.

10 Cf, ARROYO, M.P. (Coord.), Eticay legislacion en enfermeria. Andlisis sobre la responsabilidad
profesional, McGraw Hill Interamericana, Madrid, 1996, p. 61.

1 Cf. GRACIA, D., Fundamentacion y ensefianza de la bioética, Tl Biho, Santafé de Bogota,
1998, p. 15.
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dias. La Bioética, como disciplina global sobre la vida biolégica, o mejor,
ecoldgica, hace referencia y se enfrenta a problemas tan graves como los
planteados por la ingenieria genética, las técnicas de reproduccién artificial,
los nuevos descubrimientos médicos, la eugenesia, el aborto, el suicidio asistido,
la eutanasia, el cuidado en las enfermedades terminales, la experimentacién en
seres humanos, los trasplantes de 6rganos, la relacién sanitario-paciente, los
derechos de los enfermos, los problemas de confidencialidad y proteccion de
datos, los problemas de justicia sanitaria y de distribucién de recursos o los
derechos de las futuras generaciones, planteados principalmente por el reto
ecologico.

La Bioética es una disciplina que continuamente debe responder a muchos
de los retos que actualmente se presentan en nuestras sociedades, sobre todo
por la aparicién de nuevos problemas ligados al mundo de las ciencias
biomédicas. Es desde ahi donde arranca su preocupacién y misién: dar pautas
o criterios de accién para afrontar situaciones o retos que generan conflictos
éticos. La dificultad estriba en reflexionar desde y para la cultura en la que nos
movemos. Asi lo expresa el Prof. Javier Gafo:

“... es verdad que unas sociedades que supravaloran la eficiencia, la
juventud y el cultivo del cuerpo son especialmente insensibles para
ponderar los profundos valores de bumanidad y de experiencia presentes
en los ancianos, y que es urgente repensar las actitudes sociales ante
esos segmentos cada vez mds abundantes en nuestra sociedad, a los que
se tiende a condenar a una muerte social, con anterioridad a su propia
muerte fisica”."?

Desde la bioética se pueden aportar muchos frentes de actuacién, pero
todos ellos habrian de ir apoyados en los pilares del respeto a la dignidad
humana y la promocién de la calidad de vida. Estos conceptos estindar pueden
verse impregnados de multiples tintes ideolégicos, culturales o filoséficos, pero
no cabe duda que la “dignidad” y la “calidad” son dos elementos que aseguran
el reconocimiento y el fomento de la vida humana en su totalidad. Vamos a
intentar presentar algunas ideas que promuevan comportamientos de respeto,
justicia y solidaridad para todos, sentando especialmente los fundamentos €ticos
hacia las personas con EA.

12 GAFO, J., “La Iglesia Catélica y la tradicion cristiana ante la ancianidad”, en GAFQ, J. (ed.),
Etica y Ancianidad, Universidad Pontificia Comillas, Madrid, 1995, p. 118.
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II. FUNDAMENTOS BIOETICOS PARA LA ASISTENCIA SOCIOSANITARIA

Hablar de fundamentos éticos para este tipo de enfermedad y enfermos es
tocar un punto bastante arduo y serio. No sélo representa un nuevo handicap
para los sistemas sociosanitarios sino para la propia estabilidad sociosanitaria y
familiar. En este sentido, creemos que se precisa un armazon lo suficientemente
consolidado y consensuado, que permita abordar los problemas reales de estas
personas desde un punto de vista lo mas ético y humano posible.

Si partimos de la base de que actualmente contamos con un nimero bastante
elevado de personas con EA, y que precisan una serie de ayudas fisicas y
—psiquicas que implican a toda una serie de personas (cuidador principal, familia,
voluntariado, cuidados domiciliarios, teleasistencia) y organismos (puiblicos y
privados), podemos plantear la necesidad de elaborar unos minimos contenidos
éticos que regulen y orienten, de alguna manera, nuestro actuar para con este
colectivo. Dada su importancia cuantitativa y asistencial, podemos decir que es
una de las enfermedades ante las que cabe emplear mas esfuerzos y recursos
humanos para su afrontamiento y comprension.

En este tipo de enfermos se ha de pasar de una ética del «bien curar a
una ética del buen cuidam, pues la EA es una enfermedad que requiere un
cuidado y una supervisién continuada y muy costosa (en materiales, tiempo,
personas, recursos, etc.). Se necesita por ello la colaboracién de toda la familia
y del apoyo comunitario (Servicios Sociales, Politicas sanitarias, Planes
Gerontoldgicos, Asociaciones de familiares de enfermos, etc.). Por eso pensamos
que la EA no puede quedar encerrada como una patologia mis, pues en ella se
coimplican las categorias de: enfermedad, enfermo, familia, cuidador principal
y sociedad, que seridn las bases sobre las que se presentaran los problemas
reales de estos enfermos.

Pero no podemos hablar de fundamentos éticos sin antes preguntarnos:
¢por qué debemos actuar moralmente? ;Qué nos obliga a comportarnos
correctamente? Son preguntas a las que todo hombre tiene que responder
permanentemente. No es una cuestion secundaria ni mucho menos tedrica, se
trata de esas cuestiones que tienen mas arraigo en la problemdtica antropolégica
del ser humano y que afectan a la responsabilidad existencial de toda persona.
De la respuesta afirmativa o negativa a ambas se derivard el modo y tipo de
sociedad que queremos construir, esto es, hacia dénde queremos ir.
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1. Principios bisicos de la bioética

Desde que la Bioética comenzé a caminar a comienzo de la década de los
Setenta y desde que el Informe elaborado por la Comisién Nacional para la
Proteccién de personas objeto de experimentacién biomédica hablara de ello
(Unforme Belmoni™3), se han articulado una serie de principios €ticos clsicos —
los famosos cuatro principios de Beauchamp y Childress'*— que han posibilitado
la transicién desde una ética de “cédigo Gnico” a una ética de “cédigo muiltiple”,
valida para sociedades plurales, formadas por personas que poseen diferentes
credos y cosmovisiones. El desarrollo de la Bioética ha posibilitado el desarrollo
de unos principios, cuya fundamentacién va a estar abierta a distintos caminos,
pero que han dado racionalidad y rigor a los debates sobre esa disciplina.
Estos son: el de no-maleficencia, el de beneficencia, el de autonomia y el de
justicia.

Ese gran mérito de la Bioética significa la comiin aceptacién de una €tica de
minimos, aplicable a las complejas y dificiles situaciones médicas. Precisamente
el término de “ética de minimos o minima”, de lo que tanto ha escrito Adela
Cortina, es un punto de referencia fundamental. Es esa ética minima la que esté
y debe estar vigente en nuestra sociedad y la que estd en la base de muchos
documentos que constituyen una base ineludible para la convivencia social,
como son la Declaracién Universal de los Derechos Humanos, asi como las
distintas Constituciones y Codigos Deontologicos.

La Bioética cuenta ya con unos principios éticos especificos, que van
siendo poco a poco reconocidos universalmente, y que han sido enunciados
desde el propio mundo sanitario como un reconocimiento expreso de las
directrices por las que todo profesional debe orientarse. Pero no representan
estos principios normas concretas de accién, sino unas orientaciones generales
que ayudan a tomar decisiones en los casos concretos. Los principios, que
nacieron con el objetivo de orientar la investigacion, han pasado a convertirse
en los grandes pilares de la Bioética actual.

13 Cf. The Belmont Report: Ethical Principles and Guideliness for the Protection of Human Subjects
of Research, The National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and
Behavioral Research, Bethesda, 1978.

4 Cf. BEAUCHAMP, T.L. — CHILDRESS, J.E., Principios de Etica Biomédica, Masson, Barcelona,
1987.
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Los principios éticos que deben guiarmos en esta enfermedad son estos
cuatro:

Principio de Beneficencia =  Hacer el bien al paciente (trato
digno y respetuoso) y promover
el bien del mismo.

Principio de No-maleficencia =  No hacer dafio y evitar posibles
males al paciente (no abusar,
abandonar o maltratar).

Principio de Autonomia =  Respetar las decisiones del
paciente (personales o subro-
gadas) y fomentar su
no-dependencia.

Principio de Justicia = No discriminar a nadie, tener igual
consideracién y respeto para
todos,y garantizar el bien comun.

a) El principio de no-maleficencia

Este principio, junto con el de beneficencia, estian en la base del Juramento
de Hipdcrates y ha sido central en la Etica Médica Clasica. Los principios de
beneficencia y no-maleficencia son tan centrales en el contexto de las profesiones
sanitarias que podemos considerarlos, en palabras de Diego Gracia, como el
“santo y sefia” de la ética médica.

El principio hipocritico de no maleficencia se traduce, actualizado, en un
criterio limitador de la ética y es que ninguna actuacién puede ir dirigida a
dafiar a las personas, en este caso, a los pacientes. En términos éticos, el evitar
hacer dafio en la relacién sanitario-paciente se concretiza en intentar no producir
lesiones en la integridad del paciente que no sean las estrictamente terapéuticas.

La no maleficencia significa el deber de “ante todo, no hacer dano” (primum
non nocere). Este principio es una exigencia ética primaria dado que el médico
no debe utilizar sus conocimientos o su situacién privilegiada en relacién con
el enfermo para infringirle dafio. Aunque esto podria parecer un principio
sencillo de seguir en el ejercicio de la enfermeria, en realidad es complejo.
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Primero, porque puede no estar claro a veces el valor moral del dafio que se le
puede hacer y, segundo, porque ese dafio puede entenderse como un dafio
deliberado, como el riesgo de dafiar o simplemente el dafio que se produce a
veces durante acciones beneficiosas.

El principio de no maleficencia obliga de forma absoluta a no hacer
ningln mal al enfermo aunque lo pidiese. Aunque con el progreso de la ciencia
y la investigacién terapéutica moderna dicho principio se ha relativizado hasta
el punto de presentar excepciones. No obstante, puede considerarse como un
principio “absoluto”, que no debe depender, al menos a priori, de ninguna
circunstancia. La no-maleficencia depende fundamentalmente del que ejecuta
la accién y supone, en el fondo, el reconocimiento de la libertad de conciencia
del médico.

Este principio obliga a procurar no perjudicar ni dafiar aiin mas la gravosa
situacién de estos enfermos y sus familias. Pero, sobre todo, a no dirigir ninguna
medida social o sanitaria enfocada a proporcionar algin mal al paciente. Aunque
si bien es cierto que es ficilmente criticable el mal realizado directa e
intencionadamente contra alguien (por accién), también es verdad que el mal
puede hacerse de otra manera mas oculta o desapercibida (por omisién).

b) El principio de beneficencia

El principio de beneficencia postula que todas las personas deben ser tratadas
de una forma ética, esto es, no sélo respetando sus decisiones y protegiéndolas
del dafio, sino también haciendo un esfuerzo por asegurar su bienestar. Este
principio estd incluido también en el Juramento de Hip6crates. Beneficencia
significa literalmente “hacer el bien”. Los médicos y las enfermeras/os estin
obligadas/os a hacer el bien, esto es, a emprender acciones que beneficien a
los pacientes y a sus personas de apoyo. Esta es su misién social: la de hacer el
bien al enfermo y procurar “su bien” por medio de la ciencia médica. Sin
embargo, en un sistema de cuidados sanitarios cada vez mds tecnolégico, hacer
el bien puede resultar algo subjetivo, por parte del que lo hace o del que lo
recibe.

Este principio se debe entender como la obligacién que tiene el profesional
sanitario de mantener su preparacién cientifica y técnica, y desde ella, buscar
lo que considere mejor y mas favorable para el enfermo. Para ello debe ponerse
en el lugar del paciente y pensar qué seria lo mds beneficioso en el caso de
que el enfermo fuera él mismo. Hay que obrar, por tanto, buscando el bien del
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enfermo en términos terapéuticos, es decir, atender a lo correctamente indicado.

El principio de beneficencia puede entenderse de dos formas: beneficencia
como “acto de caridad o bondad” y beneficencia como “obligacién ética”. Esta
dltima comprende dos reglas segin el Informe Belmont: no hacer dafio y
extremar los posibles beneficios y minimizar los posibles riesgos. Podria afiadirse
una tercera: respetar la autonomia, ya que como sefiala Diego Gracia, “cuando
lo pretendidamente benéfico va en contra de la voluntad de la persona, se
torna por ello mismo en no-beneficio”.

Beneficencia es intentar hacer el bien o ayudar a los demis en sus
necesidades, siempre que ellos voluntariamente lo pidan o lo acepten. Por eso,
la gran critica contra el principio de beneficencia es su peligro de paternalismo
(hacer el bien o ayudar sin el consentimiento informado del paciente). La
utilizacion a ultranza de este principio (su abuso) por el personal sanitario es,
para ciertos autores, la causa del llamado paternalismo médico, que tan criticado
y denostado esti hoy dia.

Puede decirse que el principio de Beneficencia tiene tres niveles diferentes
de obligatoriedad, en lo que tiene que ver con la prictica profesional:

1° nivel: debo bacer el bien al menos no causando el mal o provocando un
davio.

Es el nivel mds imprescindible y bdasico. Todo ser humano, y un
profesional con mis razén, tiene el imperativo ético de no perjudicar a
otros intencionalmente.

2° nivel: debo bacer el bien ayudando a solucionar determinadas necesidades
bumanas.

Este nivel es el que corresponde a la mayoria de las prestaciones de
los profesionales, cuando responden a las demandas de ayuda de sus
pacientes a partir de sus conocimientos y habilidades.

3° nivel: debo bacer el bien a toda persona.
Este nivel tiene un contenido mucho mis inespecifico porque no se

limita a responder a la demanda puntual de una persona, sino que trata
de responder a la necesidad de la persona en la totalidad de su ser.
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Este principio rige también el deber de buscar el mayor bien posible en el
cuidado y atencién diaria al enfermo de Alzheimer. Este principio se lleva a
cabo asistiendo integralmente al enfermo, informando y asesorando a los
familiares del enfermo, apoyando y ayudando al cuidador principal en su carga,
estimulando la investigacion, sensibilizando a la opinién publica, defendiendo
los derechos e intereses de los enfermos y sus familias, etc.

¢) Principio de autonomia

El principio ético de autonomia afirma que a los individuos les debe ser
concedida la libertad personal de decidir sus acciones segin los planes que
ellos mismos han elegido. En el campo de la ética médica, la autonomia del
enfermo obliga al personal sanitario a respetar los valores del enfermo y a no
imponer sus propias decisiones. La autonomia del enfermo s6lo esta limitada
en los casos de minoria de edad y por incapacidad mental, y ain asi, cabe
discutir mucho: primero, porque puede haber menores de edad con suficiente
grado de madurez y razonabilidad como para decidir de manera auténoma
(menores maduros) y, segundo, porque no siempre resulta claro declarar a una
persona demenciada completamente incompetente para decidir sobre un aspecto
concreto.

El principio de autonomia surge, especialmente, del pensamiento de
Immanuel Kant, y se refiere a la capacidad del sujeto para gobernarse por una
norma que él mismo acepta sin coaccion externa. El pensamiento filoséfico
moderno ha incorporado la autonomia como una nocién fundamental en la
antropologia y en la ética. De ahi surge el principio de autonomia, que puede
formularse como “todo hombre merece ser respetado en las decisiones no
perjudiciales a otros”. Este principio propone el respeto a la propia capacidad
del individuo para ejercer su libertad y la toma de sus decisiones sobre algtin
aspecto de su vida, sin que afecte perjudicialmente a otros.

Es un principio relativo y subjetivo del paciente, y significa el derecho del
enfermo, en su relacién con el médico, con su familia y con su asistencia
sanitaria, a elegir, de entre las alternativas que se le ofrezcan, la que considere
mejor para él. Este principio sélo puede ser ejercido por el paciente. Cuando
existe imposibilidad fisica o psiquica en el enfermo, es el representante legal
(algtin miembro de la familia o el propio médico con autorizacién del juez) el
que ha de tomar la decisién por parte de €l. Esta decision substitutiva deberé
ejercerse siempre acogiéndose al principio de beneficencia, puesto que la
persona en cuestién debe ponerse en el lugar del paciente y elegir lo que cree
que le es mis beneficioso.
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Ultimamente lo que subraya el principio de autonomia es el respeto a la
persona, a sus propias convicciones, opciones y elecciones, que deben ser
protegidas, incluso por el hecho de estar enfermo. La autonomia es una libertad
personal de accion: implica independencia, confianza en uno mismo, libertad
de eleccién y la capacidad de tomar decisiones. Significa la superacién de esa
tendencia a convertir al paciente en un menor de edad, a quien se tiende a
mantener sistemdticamente al margen incluso de las decisiones sobre su vida y
su salud.

El informe Belmont denomina este principio como “el respeto por las
personas”, y afirma que incorpora, al menos, dos convicciones éticas:

1) que los individuos deberian ser tratados como seres auténomos, y
2) que las personas cuya autonomia estd disminuida deben ser objeto de
proteccion.

Este principio pone énfasis en que en la relacién enfermo-sanitario la prioridad
en la toma de decisiones sobre la enfermedad es la del paciente, que decide lo
que es conveniente para €l durante dicho proceso. Esta toma de decisiones es
un derecho que para ser ejercido requiere una informacién adecuada. El
consentimiento a cualquier intervencién en un sujeto capaz tiene que darla el
paciente, para lo cual el médico debe recabarlo habiendo informado
adecuadamente. Dicha practica se llama consentimiento informado. Por debajo
del concepto de “consentimiento informado” estd el reconocimiento de la
autonomia, de la capacidad de decisién del paciente.

d) El principio de justicia

La justicia es un principio que implica de una manera preferente al sector
politico. Estriba, segtn el derecho civil, en dar a cada uno lo que le es debido.
Este principio viene a defender los derechos juridicos, sociales y sanitarios a
los que el anciano enfermo dependiente puede acceder, asi como la obligacién
por parte de la sociedad y la familia de atender y asistir dignamente a estas
personas. Propuestas de ayudas a domicilio, centros de dia, teleasistencia
domiciliaria, residencias geridtricas especializadas, servicios sociales adecuados,
politicas sanitarias favorables, etc., son las que hacen efectivo este principio.

Este principio tiene su origen en el reconocimiento y la aceptacién de la
dignidad del ser humano en si mismo y no por la posicién social, econémica o
geogrifica que ocupe, lo cual lleva a aceptar que la dignidad es algo consustancial
a la persona y que todas las personas son igualmente dignas. El principio de
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Justicia exige tratar a todas las personas con la misma consideracién y respeto,
sin hacer discriminaciones por algiin o ningin motivo, no sélo de raza o
ideologia, sino tampoco por razones de edad, inteligencia, nivel sociocultural,
etc. Ademds, hay que tener en cuenta que la vida y la salud no son solamente
bienes personales, sino también sociales.

El principio de justicia no es propio del médico (sus principios propios son
la beneficencia y la no-maleficencia), ni tampoco del enfermo (que es el de
autonomia). Corresponde su aplicacién a terceras partes (ej: el Estado, el
INSALUD, el IMSERSO, etc.). Son estas terceras partes, instituciones u organismos,
quienes pueden hacer presente en la relacién sanitaria el principio de justicia,
a través del proceso de planificacién y el racionamiento equitativo de los recursos
sanitarios cuando fuera necesario. Dada la enorme cantidad de recursos
asistenciales que estos enfermos demandan, salta a la vista la importante relacién
del principio de justicia con la problemitica que surge de la distribucién
equitativa y racional de los recursos sanitarios disponibles y la busqueda del
bien comun.

Siguiendo la ensenanza de Rawls, podemos decir que el principio de Justicia
es aquel imperativo moral que nos obliga a:

¢ Tener igual consideracién y respeto por todos los seres humanos
(no discriminar).

e Es éticamente justificable aceptar diferencias de tipo entre los seres
humanos, si esas diferencias son las menores humanamente posibles
y las que mis favorecen al grupo mis desfavorecido.

Este principio viene a defender los derechos juridicos, sociales y sanitarios
a los que el enfermo de Alzheimer puede acceder, asi como la obligacién por
parte de la sociedad y la familia de atender y asistir dignamente a estas personas.
Solo una transformacién profunda en las conciencias de las gentes de nuestra
sociedad (a nivel personal y social), posibilitara afrontar con mayor eficacia los
problemas concomitantes a la ancianidad y a la EA.

En resumen:
@ El principio de hacer el Bien y evitar el Mal
@ El respeto por la Autonomia, y

@ La promocién de la Justicia social

Indican los deberes primarios de todo ser humano y de todo profesional
sociosanitario.
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2. El enfermo de Alzheimer como persona

El concepto de persona es de central importancia para la bioética. Es mas,
segin la nocién y concepcion que se haga de la persona humana (tanto a nivel
descriptivo-ontolégico, como normativo-moral), asi seri la reflexion y andlisis
que se haga sobre muchos temas bioéticos."

Un punto sobre el que hoy dia existe un acuerdo uninime es la obligacion
moral de respetar a la persona'®. Pero surge una pregunta: ;quién es persona?
Atribuir a alguien la cualidad y calidad de ser persona equivale a reconocer en
él todos los derechos que ésta ostenta. No reconocer a alguien como persona
supone el derecho de no respetar la inviolabilidad y dignidad que ésta posee.
De ahi que sea preciso definir claramente qué entendemos por persona y
quién puede merecer esta dignidad.

De todos los seres que habitan nuestro planeta, sélo el hombre puede ser
llamado “persona”. El término persona (gr. proswpon: rostro, cara, persona)
designa la careta que se ponian los actores en el teatro para representar diversos
papeles'”. Es un concepto anilogo. Desde el punto de vista metafisico indica la
dignidad de la naturaleza espiritual y racional del hombre. Desde €l punto de
vista existencial indica el yo como sujeto capaz de autodeterminacién y de
realizacién en el mundo mediante su existir, su ser y su obrar con y para los
demis. Desde la ética se comprende la persona humana como un ser dotado,
en una sociedad libre y democritica, de los principios de autonomia,
inviolabilidad y dignidad.

Muchos pueden ser y han sido los planteamientos éticos a lo largo de la
historia, pero el nicleo de sus contenidos morales consiste en casi todos los
casos en el respeto a la dignidad de las personas’®, que exige al menos dos

15 Cf. CORRADINI, A., “Fondamenti della bioetica e concezioni della persona”, Per la Filosofia.
Filosofia e Insegnamento 25 (1992) 46.

16 Esta verdad ética la recogia Séneca magnificamente en su formulacion: “homo sacra res homini”,
la persona humana es una realidad sagrada para la persona humana. Cf. SENECA, Epistulae
morales, 95, 33.

7 Véase uno de los mejores tratados sobre el origen histérico del concepto y la dimensién
ontolégica y moral del mismo en: MORENO VILLA, M. El hombre como persona, Caparros,
Madrid, 1995, pp. 15 ss.

18 13 palabra respeto es una translacion de la palabra latina respectus, la cual deriva del verbo
respicere que significa “mirar de nuevo”, “mirar atenta e intensamente”. La palabra respeto
€voca, pues, reverencia, estima, reconocimiento. Cf. GOMEZ, F., “Relevant Principles in Bioethics”,
Philipiniana Sacra 29 (1994) 240.
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cosas: no dafiarles y respetarlos activamente, es decir, ayudarles positivamente
a llevar a cabo sus planes de vida. Pero defender la dignidad humana como
fundamento de la moral es insuficiente si no aclaramos por qué las personas
son dignas y de qué lo son. Esta es parte de la tarea de fundamentacién de la
bioética: elaborar un conjunto de normas, de principios que, sin intentar ser
absolutos, expresen del mejor modo posible el principio del respeto maximo
a los seres humanos, que ese si que es absoluto.

Pero comenzar planteindose si un enfermo de Alzheimer es o no persona,
sobre todo en el estadio final de su enfermedad donde apenas muestra actividad
intelectiva, nos parece del todo inaceptable. No obstante, podemos decir que
al respecto pueden darse tres posturas:

- Los que afirman que no son personas (Peter Singer, Tristram H.
Engelhardp).

- Los que dicen que son personas y merecedoras de todo respeto.

- Los que se acogen al beneficio de la duda.

Puede resultar aterrador pensar que algunos bioeticistas actuales se muevan
por la primera de estas posturas, segin la cual un anciano con EA severa, y por
lo tanto, con perdida casi total de autonomia y autoconciencia, deja de ser
persona y para a convertirse en sélo un ser vivo que posee el adjetivo de
humano y a veces hasta éste es negado. Suprimir o no esta vida no entrafa la
problematicidad que tendria si se tratara de la vida de una persona... Nos
parece desacertada y abominable esta postura en tanto que margina injustamente
a unos seres que han dejado de tener unas cualidades que antes poseian debido
a su enfermedad y los excluye del marco de la eticidad.

Para Engelhardt, sélo se puede hablar de persona humana en aquellos
seres que posean las caracteristicas de: autoconciencia, racionalidad y sentido
moral (al menos en grado minimo) y que éstas puedan ser constatadas
empiricamente.? Por su parte, P. Singer también parece estar en la misma linea
de pensamiento al considerar que la persona es el ser que posee en un alto
grado eso que podriamos llamar «ndicadores de humanidad», que no son otra

1 Cf. GRACIA, D., ““Fundamentos de la ética clinica”, Labor Hospitalaria 244 (1997) 126.
# Cf. ENGELHARDT, H.T., Los fundamentos de la bioética, Paidos Ibérica, Barcelona, 1995, pp.
155-156.
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cosa que la racionalidad, autonomia y la autoconciencia. Peter Singer entiende
la persona como un “ser racional y consciente de si mismo™'.

Si la ética pretende crear un mundo cada vez mas humano y mas justo, no
le cabe otra opcién que sustentarse en estas tres grandes categorias:

a) Elbombre es un ser que tiene dignidad: todo ser humano tiene un valor
y una intrinseca dignidad por encima de cualquier circunstancia externa
o personal. Esta dignidad nunca se pierde ni se deteriora. Es un valor
inherente a todo hombre por el hecho de ser persona.”? Es algo que no
admite discusién, pues si asi fuera podriamos atentar contra lo mis
sagrado del ser humano: su vida. La dignidad humana no puede quedar
a merced de la opinién o consideracién de los otros, es decir, es un
valor en si mismo que no puede ser cuestionado por nadie. Otra cosa
serd dirimir algunas situaciones en que la vida resulta mis indigna que
digna, pero atn esta delimitacién debera venir avalada por una asuncién
previa de respeto, benevolencia y de justicia hacia los demas.

b) El bombre es un valor absoluto (no relativo) y un fin en si mismo (no
un medio): decir esto es lo mismo que decir que todo hombre merece
un respeto absoluto e incondicional, que tiene valor y no precio, y que
es alguien y no algo que se pueda manipular o instrumentalizar a
nuestro antojo.

¢) El hombre es un ser personal: como persona, el hombre es origen y
centro de valores morales: libertad (puede decidir por si mismo),
responsabilidad (puede responder de forma solidaria a los demas),
singularidad (cada uno es Gnico, insustituible y necesario en esta vida),
etc.

La persona es una realidad consistente en si misma, vale en cuanto tal y
tiene unos rasgos caracteristicos que la definen. Es una unidad poliédrica y
pluridimensional cuyas caras mds significativas son:?

2L SINGER, P., Etica prdctica, Cambridge University Press, Cambridge, 1995, p. 109.

22 No entramos aqui en las discusiones terminologicas de quién es persona, como hemos visto
que hacen otros filésofos éticos, entre ellos: P. Singer, T.H. Engeldhart, etc. Para estos, unos
hombres son personas y otros no lo son en base a unos criterios o requisitos: racionalidad,
libertad, conciencia, etc... Normalmente estos criterios los aplican a recién nacidos y a enfermos
moribundos. .

2 Cfr. TORRALBA, F., Antropologia del cuidar, Fundacion Mapfre Medicina / Instituto Borja de
Bioética, Madrid, 1998, pp. 97-237.
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Misterio: 1a persona es, por definicién, misterio. Un misterio fascinante
e inabarcable, que evoca y sobrecoge.

Unicidad: cada persona es un ser Unico e irrepetible en el conjunto del
universo (nunca habrid nadie como ninguno de nosotros). De ahi Ia
sublime dignidad de cada uno de nosotros.

Vulnerabilidad: 1a persona es un ser vulnerable, débil, finito. Esta
condicién se nota en el sufrimiento y en la muerte. Es quizi lo terrible
de esta enfermedad que sume al enfermo en la mas absoluta de las
dependencias fisicas y psiquicas.

Inquietud: 1a persona es un ser inquieto, un proyecto siempre abierto
a un futuro, a un horizonte de sentido (la inquietud en un enfermo de
Alzheimer se refleja en sentirse acompafnado, comprendido y querido).

Intersubjetividad. la persona es un ser-en-comunidad (comunitario),
vive con los demds y estd en continuo proceso de realizacién personal.
Aun en los momentos finales de la enfermedad, las personas necesitan
comunicarse y decirse cosas (ej.: una mirada, un gesto, una sonrisa).

Racionalidad!: 1a persona es un ser racional, aunque no Unicamente. Es
mucho mis que eso, no se agota ahi. Es, en palabras de Zubiri una
inteligencia sentiente, aunque a veces estos pacientes sélo puedan
mostrar su lado emocional.

Libertad: la persona es un ser libre, pero no de forma absoluta, sino
arraigada a unas circunstancias determinadas de tipo bioldgico, cultural,
educacional, religioso, etc.

Autonomia: la autonomia es un elemento esencial del ser humano, de
ahf la importancia que tenga en estos ancianos fomentar, hasta donde
sea posible, su autonomia y aminorar su dependencia.

Comunicacion: la persona es un ser que se comunica con sus semejantes,
desde el lenguaje verbal y no verbal. Cobra un sentido especial la
comunicacién no verbal con este tipo de enfermos, pues no sélo se
adaptan mejor a ella debido a la pérdida de facultades mentales que
han sufrido, sino que la integran mejor.
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= Trascendencia: la persona es un ser abierto al misterio trascendente, a
la realidad dltima de su ser y de todo lo que existe.

Con todas estas caracteristicas antropolégicas definidoras del sujeto humano,
de la idea y realidad del hombre, cabe decir que la persona no puede ser
definida por completo, aunque eso no exime que podamos aproximarnos,
desde diferentes vertientes, a ella. Con la persona ocurre ademis una
peculiaridad: por mucho que queramos desvelar lo que es, siempre aparecerd
como una realidad misteriosa, que precisa ser descubierta en cada momento y
ante la que no cabe mds que un absoluto y profundo respeto.

La persona, pues, es un actor racional y cognitivo, pero también emocional
y afectuoso e incluso espiritual. No es reducible el ser persona a la sola cualidad
intelectiva, sino mds bien al amplio abanico de imagenes que la configuran
como tal y que hemos descrito anteriormente. La persona es un ser profundo y
complejo al mismo tiempo, es un ser unitario en el que todas las cualidades
descriptivas aparecen al mismo nivel, nunca unas como epifenémenos (como
pueden ser la condicién sentiente) y otras como radicalmente superiores (como
pueden ser la conciencia y/o racionalidad)®. Se puede decir, por tanto, que la
persona es mis que su intelecto o su actividad cognitiva-funcional, que no se
agota ahi y que abarca un sinfin de “realidades”.

3. Calidad de vida y calidad asistencial

a) Calidad de vida

La calidad de vida es uno de los estereotipos mis empleados en los
ultimos afios por médicos, politicos, socidlogos, psicologos, cientificos, etc.
para describir determinadas realidades sociales o personales. El término calidad
de vida es un concepto equivoco y de uso reciente. Se le suele relacionar con
los de: vida agradable, bienestar, progreso social, satisfaccion, etc., o lo que es
lo mismo, con todo aquello que se desea para el bienestar humano. Asi lo
afirma el Dr. Miguel Sianchez:

«La preocupacion por la calidad de la vida se ba convertido en un t6pico
apremiante. Hace solo treinta avios la expresion calidad de vida no

#* Como hemos visto, el quid del problema radica en la concepcidn restringida de la persona
como un ser con consciencia, racionalidad y relacionalidad. Cf. BOMPIANI, A., “Persona e vita
umana: le frontiere della bioetica”, Studium 91 (1995) 743ss.
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existia siquiera como palabra compuesta. Pero en el momento presente
es ya una idea estandarte. Un simbolo que agrupa todo aquello que,
mds o menos vagamente, se valora y se quiere»>

La calidad de vida puede entenderse como el conjunto de condiciones
formales y materiales necesarias para la configuracién de una vida auténticamente
humana o humanizada, esto es, con plenitud, satisfaccién, bienestar, dignidad,
etc. Pero ademis de esta concepcién economicista del mayor bienestar posible,
el concepto calidad de vida también tiene una dimensién ecolégica, social,
politica y ética.

La calidad de vida, lejos de ser un concepto objetivo, es una aspiracién
ideal y subjetiva que solo puede representarse cuando se unen una serie de
elementos: deseo de felicidad, satisfacciéon de expectativas vitales, realizacién
personal, situacién general de bienestar, etc... Por otro lado, podemos constatar
que, segun se interprete y valore la calidad de vida de estas personas, asi
tendremos unas implicaciones y consecuencias éticas plurales. En stricto sensu,
la calidad de vida es un concepto ambiguo, pues por un lado designa aquella
calidad de vida que nosotros juzgamos conveniente para una persona y, por
otro, la calidad de vida que perciba el individuo que la viva.?

Calidad de vida es un concepto principalmente valorativo y, como tal,
tiene una doble dimensién: la objetiva y la subjetiva. El aspecto objetivo tiene
que ver con la utilizacién del potencial intelectual, emocional y creador del
hombre, de las condiciones sociales y de las circunstancias externas en las que
se desarrolla su existencia (ingresos econémicos, nivel de vida, estado de salud,
relacion familiar y social, etc.). El aspecto subjetivo viene dado por el grado de
satisfaccion de los individuos y por la percepcién que éstos tengan de sus
condiciones globales de vida (apego a la vivienda, al circulo de amigos, a
tradiciones, a objetos que le acompaiaron, etc.), quedando traducidas estas
percepciones en sentimientos positivos o negativos.”

» SANCHEZ GONZALEZ, M., «Calidad de vida en enfermos terminales y eutanasia», en URRACA,
S. (ed.), Eutanasia boy. Un debate abierto, Noesis, Madrid, 1996, p. 355.

% En este binomio objetivo-subjetivo resulta prioritario, para los cientificos y los profesionales
sociosanitarios, el primer aspecto dado que es mas y mejor evaluable. Cf. GOBERTUS MERAN,
J., “Quality and value of life”, Catholic Medical Quarterly 47 (1997) 14.

77 Cf. QUINTERO, G. —~ GONZALEZ, U., “Calidad de vida, contexto socioeconémico y salud en
personas de edad avanzada”, en: BUENDIA, J. (ed.), Geroniologia y Salud. Perspectivas actuales,
Biblioteca Nueva, Madrid, 1997, pp. 132-133.
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En cuanto a la calidad de vida de los enfermos de Alzheimer, que precisan
la mayor parte de las veces ayuda de los demas para poder vivir y comunicarse,
hay que afirmar que serd siempre un reto a conseguir, pero no un reto imposible.
Dar calidad de vida a estas personas significa, entre otras cosas, posibilitar que
el ambiente sea el idéneo para vivir y convivir, que la asistencia sea la mejor
posible, que el enfermo perciba y vivencie el proceso de enfermedad como
algo que compromete solidariamente a los demds hacia €, que se le trate y
cuide con auténtica humanidad y humanitarismo, etc.

Conviene también tener en cuenta que la calidad de vida en algunas
patologias crénicas e irreversibles como la EA puede venir definida por las
categorias de: calidad de vida disminuida, minima y bajo minimos. Esta distincién
fue establecida por Jonsen y Siegler en 1992:%

a) Calidad de vida disminuida: ocurre cuando se dan situaciones de
deterioro fisico o mental, que todavia permiten una vida propiamente
humana, aunque llena de minusvalias y/o discapacidades. En el caso
de los enfermos de Alzheimer, se presenta este tipo de calidad de vida
en los estadios iniciales de la enfermedad.

b) Calidad de vida minima: aparece cuando surgen situaciones irreversibles
de sufrimiento intolerable para el paciente, de falta de expectativa de
vida, de pérdidas importantes de nivel de conciencia y de capacidad
de comunicacidn. Se da cuando los pacientes se encuentran en la fase
intermedia de la enfermedad y es aqui cuando se pueden presentar
conflictos éticos (ej.: si el paciente es competente y renuncia
voluntariamente a los tratamientos de mantenimiento).

c) Calidad de vida bajo minimos: esta Gltima categoria bien podria
representar el estadio final de la EA, en donde el paciente ha perdido
casi totalmente la conciencia y las facultades mentales, permaneciendo
continuamente postrado en cama y en total incomunicacién con el
resto de personas. En el caso de estos pacientes con calidad de vida
bajo minimos deberan estudiarse los Testamentos Vitales que ellos han
dejado firmados o los deseos que hayan manifestado previamente, de
forma oral o escrita, de forma que se respete en mayor medida sus
preferencias.

3 Cf JONSEN, A.R.- SIEGLER, M. - WINSLADE, W.J., Clinical Ethics, McGraw-Hill, New York,
1992.
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Estos criterios tienen su importancia a la hora de tomar decisiones que
tienen que ver con lo estrictamente terapéutico”. Asi por ejemplo una calidad
de vida bajo minimos puede dar lugar a decisiones médicas tan tremendas
como retirar o suspender un determinado tratamiento o incluso llegar a proponer
medidas eutandsicas para la persona enferma®.

b) Calidad en la asistencia: cuidar con calidad

Los seres humanos, desde el principio del mundo, han cuidado y lo siguen
haciendo. El cuidar es tan viejo como el mundo y tan cultural como la
pluriformidad que caracteriza a la humanidad. Cuidar es algo que tiene que ver
con la esencia misma del hombre, es algo connatural al ser humano desde que
viene a este mundo y, en muchas ocasiones, en el trance final de partir de éL
Pero cuidar es, ante todo, una manera de ser, de mirar, de pensar, de compartir
con el otro su experiencia vital. Por eso pensamos que cuidar con calidad
exige, cuando menos, preparacién, conocimientos y experiencia de trabajo.

El término cuidar proviene del latin cogitare (pensar), aunque a partir del
siglo XVI se utiliza con el sentido de prestar atencién a algo o a alguien.
Cuidado deriva a su vez del sustantivo cogitatum y significa al mismo tiempo:
pensamiento, solicitud, preocupacién. Pero, lejos de estas precisiones
etimolégicas, (qué significa cuidar? Segin Warren Thomas REICH, la palabra
inglesa “cuidar” tiene cuatro significados® :

a) Ansiedad, preocupacioén, angustia o sufrimiento.

b) Preocupacion o interés por las personas, instituciones o ideas que tienen
importancia para uno mismo.

c) Atencién solicita y responsable ante el trabajo.

d) Tener un respeto y atender a las necesidades concretas de una
determinada persona.

Ateniéndonos a estas acepciones, podemos decir que no se puede cuidar
a alguien si, de alguna manera, no existe una preocupacion, un interés, una

» Cf. GOBERTUS MERAN, J., “Quality and value of life”, Carbolic Medical Quarterly 47 (1997)
18.

3 Cf. TESTA, M.A. — SIMONSON, D.C., “Assessment of Quality of Life Ourtcomes”, New England
Journal of Medicine 334 (1996) 835- 840

3 Cf. REICH, W.T., “Contemporary Ethics of Care”, en: REICH, W.T. (ed.), Encvclopedta of Bioethics
(vol. 1) 8-13.
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atencion solicita, una responsabilidad y un respeto por aquella persona que
precisa los cuidados o que no puede cuidar de si misma.

Una asistencia y un cuidado de calidad para las personas con EA no representa
s6lo una cuestién de proteccién econémica o de disponibilidad de una adecuada
infraestructura de centros y servicios, depende también de la adaptabilidad del
medio fisico, de la habitabilidad de los ambientes, de la existencia y
disponibilidad de recursos que permiten salvar las barreras de comunicacién y
movilidad, del contexto afectivo que rodea al enfermo, de su situacién familiar,
del estado de su deterioro, etc., en suma, de todo aquello que impida o bloquee
la participacién familiar y social en condiciones de plena integracién y
normalizacién.

Por otro lado, el ejercicio de la medicina y del cuidado de las personas
enfermas siempre ha planteado problemas éticos de diversa indole y exigido
de los profesionales sanitarios una elevada calidad moral. Esto supone una
llamada a la excelencia personal y profesional, es decir, no sélo de ser un buen
profesional, sino de ser un profesional bueno. La clésica distincién entre un
médico bueno y un buen médico, o un médico malo y un mal médico se
establece por un lado entre la pericia, técnica y excelencia con que ejerce su
profesion (buen o mal médico) y la bondad o maldad con que actia en su
ejercicio diario (médico bueno o malo).

1. ALGUNOS PROBLEMAS ETICOS

Los dilemas éticos se pueden presentar en cualquier momento en que el
paciente o sus familiares se topen con un problema que atente contra la dignidad
o el respeto a alguien, incluidos ellos mismos (éstos pueden ir desde obligar al
anciano/a a permanecer aislado, a experimentar con él nuevos firmacos,
abandonarlo o ser negligentes en su cuidado, a maltratarlo, a excluirles de
algunos servicios asistenciales por razones utilitaristas o a abusar de su estado
de incapacidad mental). Pero también hay que contar con que, segtn la fase
de la enfermedad con que nos encontremos, los cuidados, la vigilancia, la
comunicacion, los problemas, las soluciones, etc., y por tanto los problemas
éticos seran distintos.

Afrontar la EA significa tomar conciencia de la multiplicidad de problemas y
situaciones conflictivas que pueden darse en la simple actividad diaria. La
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ética, y con ello también el derecho, la politica, el bienestar social, la medicina,
etc., son campos que han de abordar toda la problemitica que este tipo de
demencia genera dentro del marco operativo en el que actda: enfermo-familia-
sociedad.

Vamos a presentar, sabiendo de antemano que no vamos a tratarlos todos ni
a profundizar en toda la amplitud que merecen cada uno de ellos, una
panordmica general de los principales problemas y cuestiones que aquejan a
las personas con EA. Muchos de los dilemas éticos que esta enfermedad plantea
o puede plantear van a requerir un minimo andlisis y una minima reflexién que
promueva actitudes concretas de comprension, tolerancia, beneficencia,
integracion... en favor de estas personas.

La aplicacién practica de dichas medidas serd siempre una utopia, pero
¢qué seria de los humanos si no persiguiéramos utopias y sofidramos con hacer
un mundo siempre mejor? Esta es la misién de la bioética, seguir abriendo
puertas a la promocién humana, sobre todo de los mds débiles y necesitados.

1. Ageismo social

La marginacién de los ancianos es un hecho real y comprobado en nuestra
sociedad: basta enunciar las actitudes etaistas e incluso gerontofébicas que se
estin dando hoy dia.

A veces se piensa que la raiz de esta exclusién social se debe a un hecho
biolégico: la edad. Pero no es asi, sino que viene a ser la consecuencia de una
organizacién social y econémica basada en la capacidad personal de produccion.
Consiguientemente, cuando una persona deja de producir (caso del anciano
jubilado y peor si padece la EA), se ve condenada a una pérdida de prestigio
social. Los individuos no activos pasan a formar parte de las clases pasivas del
Estado, lo que supone automaticamente su marginacion.

La marginacién del anciano opera a todos los niveles: econémico, educativo,
cultural y sanitario. A todo esto hay que afadir el fenémeno de la
“automarginacién”, como consecuencia de la soledad y pérdida de identidad a
la que se ve sometido el anciano dentro de un medio despersonalizado e
insolidario.
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Cambio en las relaciones familiares
(dificultad en la convivencia y ruptura
de la institucion familiar).

Pérdida del papel hegeménico que
mantuvo el anciano en otros tiempos
(estatuto ético y social del anciano).
Mitificacién de la sociedad de consumo
(exaltacién mitica de la juventud
perpetua).

Una visién hedonista de la vida
(bidsqueda de la satisfaccién en todo y
huida de cualquier tipo de sufrimiento
o sacrificio).

Una sistemdtica negacion de los valores
tradicionales.

Pero donde mejor se percibe la discriminacién es en la utilizacién de los
recursos sociosanitarios y en la conciencia de ser un estorbo.

a) Utilizacién de recursos sociosanitarios

El destino que la sociedad y las instituciones reservan a los ancianos, enfermos
cronicos, etc... se traduce, dentro de las instituciones hospitalarias, en una serie
de reacciones defensivas, tanto a nivel administrativo como a nivel asistencial.
Esto parte de la concepcidn real pero injusta de que los ancianos suponen una
triple carga social:

Carga economica: la escasez de recursos y los elevados costes de
tratamiento plantean a la sociedad el problema del reparto de recursos.
Carga sanitaria: el aumento de la esperanza de vida y la mayor eficacia
de los tratamientos médicos hace que los enfermos crénicos demanden
una mayor utilizacién de recursos sanitarios y asistenciales.

Carga familiar: el largo proceso de degeneracién cognitiva y funcional
de estas personas exige una alta dosis de calidad moral y de
responsabilidad, cosas que normalmente recaen en una sola persona:

el cuidador principal.

El desarrollo tecnolégico ha permitido la supervivencia de personas afectadas
por diversas enfermedades que en otras épocas habrian muerto como
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consecuencia de estos procesos patoldgicos. Estas nuevas técnicas y
procedimientos terapéuticos permiten una mayor supervivencia, pero también
favorecen una mayor prevalencia de enfermedades crénicas, algunas gravemente
incapacitantes como la EA. Pero este desarrollo tecnolégico también tiene otros
aspectos negativos: cada vez es mds caro y cada vez se exige una mayor
demanda de medidas asistenciales.

Frente a los grandes gastos que suponen estos nuevos procedimientos, se
alzan voces en diversos 4mbitos proponiendo limites a las prestaciones sanitarias.
Estas limitaciones se dirigen fundamentalmente a la asistencia geriatrica. Los
dilemas que se plantean en relacién con lo expuesto son:

- ;lLas prestaciones sanitarias son ilimitadas y universales?, es decir: ;hay
que aplicar todo el arsenal diagnéstico y terapéutico de que disponemos
y, ademds, a toda la poblacién? Los recursos son limitados y seria injusto
aplicar irracionalmente todo lo que disponemos para todos (peligro de
hacer afiicos el sistema sanitario piblico), asi como alargar procesos
crénicos con tratamientos médicos intiles.

- Si hay que poner limites, ;qué criterios hay que seguir a la hora de
realizar las limitaciones? Es evidente que habrd que poner limites y
restricciones para la contencién del gasto, pero todos los criterios que
se tengan en cuenta deberdn venir avalados por dos conceptos claves:
Racionalidad y Justicia.

b) Conciencia de ser un estorbo

La sensacién de saberse y sentirse molesto supone una carga dificil de
soportar, maxime cuando el anciano con EA advierte que su condicién impide
también a los que le rodean que puedan gozar de su plena libertad y autonomia.

Es frecuente que, entre los miedos més aterradores que tengamos todos de
cara al futuro, se descubra escondida esta posibilidad: el temor de ser no sélo
inttil, sino de convertirnos, ademis, en una molestia y en una carga que otros
tendrin que aguantar. No es extraiio, por tanto, que la soledad y el abandono
sean los compafieros inevitables y frecuentes de esta época y constituyan uno
de los temores que mds asustan y molestan cuando se piensa en la ancianidad,
junto con el miedo de la pérdida de capacidades mentales y la muerte.

No obstante hay que ser realistas, pues hay muchas situaciones en las que
hasta la propia familia se muestra impotente para atender correctamente O
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como deberian a estos pacientes. No es falta de carifio ni de buena voluntad,
sino que hay circunstancias y condiciones personales o familiares que impiden
o dificultan la atencién que necesitan, aunque también existe a veces un deseo
latente de evitar preocupaciones.

Por otro lado, los politicos se han dado cuenta del peso especifico que cada
dia tienen los jubilados y pensionistas en las elecciones a la hora de votary por
eso no les olvidan en sus campanas; sin embargo, familiar y socialmente va
disminuyendo su importancia y su influencia cada dia es menor.

Frente a esta concepcién social e ideolégica de que los ancianos y los
enfermos de Alzheimer son un estorbo, reivindicamos que todos los que se
ven aquejados por una edad avanzada y por una patologia como ésta son
personas y, como tales, merecen ser respetadas siempre.

Desde una ética civil, plural y dialdgica se llega a la conclusién de que toda
persona es absolutamente valiosa y un fin en si mismo. Todas las personas,
independientemente de la circunstancia vital que tengan, son Wnicas,
insustituibles, tienen dignidad. Dentro de esta dignidad esti el sentido existencial:
al anciano le mata el desamor, le quita la vida el no sentirse valorado y escuchado
como ser humano, que nadie cuente para nada con él

Los ancianos con EA precisan mis que nada:

- Sentirse queridos y amados por si mismos.

- Que se les conozca de una manera profunda (sus sentimientos, deseos,
pensamientos,...).

- Que se les cuide con amor y humanitarismo (en lugar de apartarlo de
la familia).

- Que se les respete como personas libres, que toman sus decisiones por
si mismos y no como si fueran nifios grandes.

- Que se les ayude a valorarse a s mismos y a ser responsables de sus
actos.

Es mis, ante un anciano todos deben descubrirse. Lo merece sélo por el
hecho de serlo. Por eso debemos meditar cémo debemos tratarle, cémo
envolverle en amor, como llenar de alegrias estos anos, a pesar de los pesares.
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2. Humanizacién de la praxis asistencial

Hablar de humanizacién o de humanizar algunos ambientes deshumanizados
supone partir de una idea, consciente o inconsciente, de cémo deberia vivir el
ser humano para realizarse como tal. En este sentido, la humanizacién de la
asistencia sanitaria es un tema que, hoy por hoy, preocupa fundamentalmente
a los enfermos, a las familias y al personal sanitario, pero que se estd extendiendo
la preocupacién a sectores tan importantes como los Servicios Sociales y la
gestioén de la sanidad publica y privada.

En nuestro medio socio-sanitario observamos, por una parte, que tenemos
un aceptable nivel de calidad técnica asistencial; pero por otra, constatamos
que se va perdiendo o dejando a un lado en el quehacer diario la consideracion
del enfermo o del anciano como persona. Quiza esta deshumanizacién (lo no
humano) no sea otra cosa que un fiel reflejo de la sociedad actual en la que
vivimos, o del cambio cultural constante al que estamos asistiendo, o de la
caida de las referencias absolutas religiosas, filosoficas o politicas.

Estos y otros factores afines se estan dejando sentir en las principales estancias
de la vida humana, y por consiguiente, también en la relacién asistencial con
personas que experimentan la enfermedad o el dolor. En este sentido, podemos
indicar algunos fenémenos:

1. Se va imponiendo un sentido hedonista, consumista y productivo de la
vida, que va apartando cada vez mais las realidades del dolor, de la
enfermedad, de la ancianidad.

2. A veces se asume una funcién directiva en la organizacién sanitaria o
en la gestion de algunos centros geridtricos, mds como afan econémico
y politico que por ofrecer un mejor servicio al anciano como persona y
como enfermo.

3. Se olvida que la persona enferma o dependiente también tiene su
biografia, su historia, sus valores, su familia, su ética, su fe, sus angustias,
sus problemas, etc., y nos acercamos a ellos de manera técnica, fria e
impersonal.

4. la tecnificacion, el maquinismo, la protocolizacién, la burocracia, etc.
niegan y despersonalizan cada vez mis la realidad personal del enfermo,
mixime si éste se encuentra con dependencia psiquica y fisica.
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Ante este panorama no proponemos ni dogmatismos, ni doctrinas, ni
moralinas, ni soluciones idealistas, sino concebir la realidad social y sanitaria
desde otra perspectiva, desde la visién del hombre como hombre, como persona,
como ser humano que experimenta la enfermedad y la dependencia y recibe
de otro ser humano los cuidados de salud y de ayuda, mediante su valia
profesional (médicos, enfermeros, geriatras, terapeutas ocupacionales, directores
de hospitales o residencias geriatricas, directores de centros de dia, etc.) y su
valia humana (su calor, su empatia, sus cualidades, sus sentimientos, etc.).

Con todo hay que decir que hay un gran desconocimiento del mundo del
anciano enfermo. Esta es una de las causas fundamentales que impide un
encuentro personal y la relacién adecuada entre el paciente anciano y el personal
socio-sanitario. jAcaso nuestro “hacer profesional” se reduce exclusivamente a
cumplir funciones técnicas propias u ordenadas por otros, sin mas interaccién
con el enfermo? Creo que no. Es bueno y valioso tener una gran calidad y
competencia profesional, pero también es necesario, en la misidn sociosanitaria
hacia el anciano con EA, lograr una relacién interpersonal que no s6lo mejorara
la autorrealizacion del cuidador y de la persona cuidada, sino que redundara
en beneficio de todos.

Ademas, no podemos olvidar, si pretendemos que nuestro trabajo sea cada
vez mds humano, que el hombre enfermo o dependiente también es sujeto de
necesidades, unas bdsicas (nutricién, descanso-suefio, higiene) y otras mads
complejas (sentirse seguro y protegido, ser querido y aceptado, tener autoestima,
sentirse realizado). Las técnicas hospitalarias, las residencias de ancianos, los
programas de organismos oficiales, etc. indican una preocupacién social
generalizada, pero la ayuda que mis necesitan pertenece a otra dimensién mas
humana, afectiva y psicolégica, que no siempre se ofrece.

Desde esta concepcién de la asistencia sociosanitaria cabe enfocar la funcién
asistencial como un servicio que ayuda a mejorar la calidad de vida del enfermo
y su entorno (familia, medio social) y a ser capaz de vivir con plenitud los
momentos limitativos de la existencia (minusvalias, discapacidades, deterioros
cognitivos). Sobra decir que la condicién de estar enfermo no rebaja la dignidad
de la persona humana, sujeto de derechos inviolables e inalienables, sino que
la refuerza pues, ante un sujeto debilitado psiquica y corporalmente, debemos
funcionar humanizadoramente desde la justicia social y sobre la base de la
defensa de los Derechos del Enfermo.
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3. Convivencia e integracién: el problema familiar

Los temas que se suscitan en este punto son varios. Primero, cuestionarse si
la responsabilidad de atender a nuestros mayores debe recaer prioritariamente
en las propias familias; segundo, cuil es el rol que debe desemperiar el
entramado social y por derivacién el Estado en la asistencia y cuidado a los
enfermos de Alzheimer; y tercero, cual el papel que desarrolla la mujer en toda
esta problemitica, puesto que suele ser a ella a quien le toca la mayor carga
(tradicionalmente la mujer ha sido considerada como la cuidadora del anciano/
a por excelencia).

Partimos de que en los Gltimos afios ha habido cambios en la sociedad en
general que también han afectado, de alguna manera, a la transformacién de la
estructura familiar, entre ellos el de la incorporacién de la mujer al mundo
laboral. Como consecuencia de este cambio, el cuidado del anciano ha pasado
de ser una dedicacién familiar a un problema social. Desde aqui podemos ya
plantear la corresponsabilidad que en esta enfermedad deben tener el Estado y
las familias.

En la actual familia, reducida de tamafio, metida en espacios vitales minimos,
el abuelo tradicional empieza a no tener cabida. Estos cambios en la familia
han hecho que, al igual que se deja a los hijos casi recién nacidos en guarderias
infantiles, se deje a los ancianos en residencias y centros de dia para su cuidado
y atenciéon.  Sin embargo, en la actualidad, del total de mayores que necesitan
ayuda casi un 87% la reciben de su familia (es infima la proporcién que viven
en residencias, 12%). En todo caso, el ideal es vivir con su familia, y sélo
ingresar en una residencia por razones de necesidad, no por egoismo o deseos
de libertad de los familiares.

La familia debe en todo momento considerar al anciano como un ser querido,
conservando siempre su dignidad personal, su respeto y sus inquietudes
personales. El anciano no es un ser terminado, se encuentra abierto a la
comunicacién, al didlogo. Se necesita, por parte de todos los miembros de la
familia, una gran sensibilidad para evitar que el anciano caiga en el aislamiento,
en la soledad, incluso a veces en el olvido. El anciano con EA, como casi todas
las personas, necesita ternura, comprension, delicadeza... en una palabra:
sentirse amado y estimado sobre todo por su familia.

En la convivencia con un enfermo de Alzheimer hay que huir de dos extremos
relacionales, que van a dificultar seriamente la calidad del trato moral. Estos



222 JOSE GARCIA FEREZ

son: el autoritarismo exigente (mandar sobre €l en todo) y el paternalismo
camuflado (dirselo todo hecho). Del mismo modo, hay que intentar propiciar
una serie de actitudes y valores que van a redundar positivamente en todos:

- Tratar de satisfacer sus gustos y preferencias (ej: comidas, hobbys, etc.)

- Contar con ellos (que el anciano no sea como un mueble)

- - No abusar de ellos (peligro de manipularlos o maltratarlos)

- Vivir con ellos, por ellos y junto a ellos (para que den significado y
sentido a su existencia)

La magnitud del problema familiar es tal que los familiares de dementes,
sobre todo aquellos responsables del cuidado diario de los enfermos, necesitan
soporte psicosocial, sociosanitario y socioeconémico que alivie la carga que la
enfermedad ocasiona. Por eso pensamos que mantener al anciano con EA en
casa supone buscar una serie de recursos de ayuda y asistencia, tanto formales
como informales. Del mismo modo, y en este sentido, también es necesario
crear fondos de soporte financiero para los sectores mas afectados o de mas
alto riesgo; hay que abaratar el coste de las atenciones médicas, promover
residencias y centros asistenciales adecuados, crear centros especializados
dependientes de la seguridad social para asistencia psicogeridtrica, formar
personal sanitario que sirva de mediador entre la familia y el enfermo e idear
estrategias sociosanitarias y biomédicas para afrontar las emergencias que, con
relativa frecuencia, surgen en el manejo de las demencias.

Marcar la corresponsabilidad entre el Estado y las familias con un enfermo
de Alzheimer a su cargo debe ser una exigencia social indiscutible, pero ademas
es necesario que de esta corresponsabilidad se siga una integracién y
normalizacién de sus vidas. Decir esto equivale a afirmar que el anciano con
EA forma parte por derecho propio de la comunidad social y debe llevar una
vida tan normal como sea posible. Habra que integrarlo y convivir con €l de la
mejor manera posible (no verlo como una carga social y familiar).

El tema sobre el grado de exigencia moral que debe tener una familia y,
mds en concreto, la figura de la mujer, requiere un analisis ético mds profundo.
En primer lugar cabe plantear si el derecho de uno a ser cuidado implica la
obligacién de otro/os a cuidarle. Los enfermos de Alzheimer necesitan ayuda
de otros para seguir existiendo, pero, ;quién debe ser el responsable miximo
de los deberes hacia la persona con EA? ;Existe una responsabilidad social
(Estado) o filial (hijos/as)? A este dilema respondemos que existen tres formas,
que bien pueden ir unidas, de comprometerse y dejarse interpelar por el cuidado
a los mayores:
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U Solidaridad intergeneracional: tenemos que ayudarnos los unos a los
otros, pues no sélo es signo de humanidad sino que, de alguna manera,
ayudando a éstos nos ayudamos a nosotros mismos, pues apostamos
por un futuro mejor. Hay que cuidar (en el presente) como nos gustaria
que nos cuidaran a nosotros dentro de unos afios (para el futuro).

Q  Gratuidad: hay que dar gratis lo que recibimos gratis. Si nos han cuidado
de pequenos de manera gratuita, ;quién se atreve a no hacer lo mismo
por ellos? Aqui el deber paternal y el filial estan al mismo nivel, aunque
siempre habra situaciones o casos en que los hijos no deseen hacer por
sus padres lo que éstos no hicieron por ellos.

U Fraternidad: ésta puede ser la mixima que guie nuestro actuar a favor
de los ancianos, pues no solo es signo y valor de auténtica
comunitariedad, sino que sienta las bases de los frutos del bienestar
futuro: lo que sembremos recogeremos.

4. Pérdida de la autonomia y dependencia

El anciano con EA tiene sus funciones bioldgicas y cognitivas enlentecidas
y/0 mermadas: puede tener problemas de comprensién, de orientacion, de
elaboracién de una respuesta coherente, etc... pero estos déficits no tienen por
qué invalidarle totalmente para tomar decisiones auténomas. Pueden darse
casos de personas con deterioro cognitivo severo o con incapacidad manifiesta
que claramente imposibilitan a la persona a ejercer su derecho a ser auténomo,
pero han de ser casos excepcionales que nunca se deberan convertir en norma.

Es logico que en el proceso de envejecimiento el deterioro organico aumente
de forma progresiva, sobre todo si a este proceso le acompafia la EA. Cuando
las limitaciones y deficiencias, aunque pequefias, empiezan a multiplicarse en
estas personas, disminuye su capacidad de autonomia, pasando a ser considerado
como «mayor dependiente». Por eso, como afirman algunos autores, la cuestion
esencial es saber a partir de cudndo la dependencia de las personas con EA
comienza a ser, ademis de un problema personal y familiar, un problema
social.?

Los enfermos de Alzheimer van perdiendo capacidad y competencia, por
eso surgirin multiples conflictos éticos cuando no sepamos atribuir qué

32 Cf. HENRAD, J.C., “Les personnes dgées dépendantes face au systéme de soins et aides”, Etudes
372 (1990) 622.
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decisiones y actuaciones son realmente auténomas. Pero una cosa es la
incapacidad clinica y otra muy distinta la incapacidad juridica. La primera delimita
que una persona no es auténoma para valerse por si misma o para decidir, la
segunda es el reconocimiento formal y legal de dicha dependencia y, en la
mayor parte de las veces, la certificacién de la incompetencia de una persona
para decidir.

Auténomo es aquel individuo que tiene capacidad para autogobernarse a si
mismo y autodeterminar sus propias acciones y decisiones. Pero ocurre que
esta autonomia nunca se presenta en estado puro, sino siempre en el umbral
de los niveles, esto es, se podri ser mis 0 menos auténomo para actuar y mas
o menos dependiente para ejercer la capacidad de decisién.

El paciente con EA va perdiendo paulatinamente la capacidad de
autogobierno y de relacién. La pérdida de dichas capacidades, con la
consiguiente situacioén de dependencia, influird negativamente en su competencia
para decidir y actuar autébnomamente. Por eso creemos que la autonomia debe
ejercerse antes de que aparezca la enfermedad o incluso en los primeros estadios
de la misma.

Cuando se pierda la capacidad de comprensién y comunicacion, la capacidad
de razonar o deliberar, e incluso cuando se pierda la conciencia, no sera posible
actuar auténomamente. Por eso es necesario establecer la importancia de dejar
estipulado, mediante documentos previos (Testamentos vitales o directrices
anticipadas) y segin la propia escala de valores vitales de cada uno, aquello
que queremos que se haga con nosotros, la manera de que clinicamente se nos
trate, c6mo nos gustaria ser clinicamente tratados en el proceso de nuestra
muerte, quién nos representard y sustituird mejor, etc., cuando ya no podamos
decidirlo por nosotros mismos.

En este sentido, la autonomia siempre debera ser respetada, salvo en los
casos en que sus acciones sean claramente perjudiciales para el interesado o
para los demas. No respetarla en el resto de los casos serd, por lo general,
sefial de injusticia para con la persona afectada y de violacion clara de sus
derechos y libertades basicos. Toda persona, mientras no se demuestre su
incapacidad o su total dependencia, es una persona auténoma y como tal
debera ser tratada®.

3 Cf. BARBERO, J., “Problemas éticos en la atencion al anciano enfermo”, Labor Hospitalaria 243
(1997) 59.
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5. Maltrato

Sobre el tema de los malos tratos a las personas mayores no es ficil encontrar
informes o estudios socioldégicos que apunten hasta qué grado y bajo qué
circunstancias se han cometido acciones que puedan ser calificadas como
maleficentes o dafiinas para con estas personas. Quiza sean tres las causas de
esta falta de datos:

- El maltrato a la persona anciana suele ser algo, por lo general, negado
por la misma sociedad.

- Es muy dificil que los propios ancianos denuncien malos tratos, mixime
si quien se los proporciona es a su vez la persona que lo cuida y ésta
es parte de “su gente”.

E Los ancianos no encuentran alternativas mejores a su silencio, por lo
que evitan denunciar situaciones degradantes o humillantes para ellos.

La Asociacion Médica Americana recogié en 1987 la siguiente afirmacién
de maltrato: “el resultado de dafio o amenaza de dafo contra la salud o el
bienestar de la persona anciana”. A esta definicién habria que afadirle, en
palabras de Javier Barbero, que el resultado o riesgo de dafio debe tenerse
independientemente de si exista intencionalidad o no, o sea por accién o por
omisién.?

Es el principio de maleficencia el que principalmente esta implicado en
el maltrato a las personas mayores (se les hace o infringe algin dafio), pero
también los principios de Autonomia (se les impide decidir o gestionar sus
propias vidas) y Justicia (no son tratados con la consideracion y el respeto que
merecen, e incluso a veces, se les excluye de determinadas atenciones por no
disponer de suficientes recursos patrimoniales).

El maltrato a los ancianos se puede manifestar de diversas maneras e incluye
dafnos fisicos, psiquicos, violacién de derechos o negligencia en el cuidado.
Vamos a exponer cada uno de estos tipos de maltrato:

3 AMERICAN MEDICAL ASSOCIATION, “Elder abuse and neglect”, JAMA 257 (1987) 966.
» Cf. BARBERO, J., “Problemas éticos en la atencién al anciano enfermo”, Labor Hospitalaria 243
(1997) 56.
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- Maltraio fisico: incluye lesiones fisicas (golpes, palizas, zonas quemadas,
etc.), desfiguracién, abuso sexual y/o muerte.

- Maltrato psicoldgico: consiste en procurar de forma intencionada diversas
condiciones que originen malestar mental o emocional, como agresiones
verbales, intimidacién, chantajes, humillacién o conductas degradantes.

- Violacion de derechos: comprende el confinamiento, la explotacién
financiera (tenerlos en casa por la pensién que cobran o quitarsela) y
la exclusién de la asistencia sanitaria.

- Abandono o negligencia: incluye la falta de vigilancia y solicitud en el
cuidado (nutricién, hidratacién e higiene, asistencia en la enfermedad)
y la asistencia social inadecuada. Se han dado casos en que mueren de
tristeza y soledad, de suciedad e infecciones.

Pero pensamos que aunque existen muchos tipos de maltrato y algunos de
ellos estan incluso hasta socializados, la mayor parte de estos maltratos no se
detectan o no se denuncian. En ello influyen algunos condicionantes o factores
de riesgo socioculturales que afectan directamente a la familia en donde se
inserta el anciano enfermo. Estos son:

- Por parte del enfermo de Alzheimer: pobreza, dependencia,
inutilidad, problemas familiares con los hijos o con su pareja anteriores
al curso de la enfermedad...

- Por parte de los cuidadores: obligacién no deseada, impositivo
moral y social, edad de los hijos, modo de vida de la familia, situacién
laboral y econdmica,

Con todo, la familia y 1a sociedad tienen el deber moral o, mejor, la obligacién
legal, de no ser maleficentes con los ancianos, esto es, de no provocarles
ninguna forma de maltrato. Sélo desde el respeto a la dignidad del anciano
puede realizarse una asistencia sanitaria geritrica plenamente €tica. Cualquier
minusvaloracién de esta dignidad llevard al rechazo, al abuso y al desprecio
del anciano como una “vida sin valor”.

6. Distribucién de recursos sanitarios

El envejecimiento de la poblacion estd sobrecargando los servicios sociales,
los servicios de salud, los programas de ayuda y las redes complementarias de
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asistencia. Este mismo envejecimiento estd trayendo consigo un incremento
notable en la demanda de cuidados y, por consiguiente, del gasto sociosanitario,
tanto por el mayor consumo de fairmacos como de servicios asistenciales (tanto
de la red publica como de la privada).

La salud publica es una tarea ardua y costosa que requiere una buena
organizacion y un equilibrio en la distribucién de recursos cada vez mis escasos
y limitados. El Estado tiene la obligacién de garantizar a los ciudadanos el
miximo de salud que su pueblo pueda alcanzar, por lo que debe planificar y
organizar bien el uso de los recursos de que dispone.

Sin embargo, los recursos sanitarios disponibles actualmente pueden
aumentar en razén de las demandas de asistencia sociosanitaria, pero nunca al
ritmo de ellas, esto es, estin aumentando pero no es ya posible cubrir, por su
elevado nimero, todas las demandas asistenciales que empieza a requerir la
poblacidén anciana.

Baste un ejemplo para verificar esta postura. Las partidas de presupuestos
sociales en los paises de la Unién Europea para los gastos en la vejez supusieron
un 36,6% del presupuesto total en el afio 1992 (igual que todos los gastos en
Sanidad). Veamos en la siguiente tabla qué suponen estas cifras en todo el
reparto distributivo de prestaciones de proteccién social en los paises de la
Unién Europea.’

PRESTACIONES % PRESUPUESTARIO
Sanidad 36,6
Vejez 36,6
Supervivencia 8,2
Familia 7,8
Empleo 7,2
Otros 3.6

Como dice Lourdes Pérez, existen muchos factores que estin provocando
un gasto sanitario excesivo y que tienen que ver mas con una deficiente
disposicién de recursos que con el efecto del proceso de envejecimiento. Estos

3 Dalos relativos al afio 1992. Cf. EUROSTAT, Social Protection Expenditure and Receips, 1980-
1992. Citado en: PEREZ ORTIZ, L., Las necesidades de las personas mayores. Vejez, economia y
soctedad, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, Madrid, 1997, p. 240.
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factores son bien conocidos: carencia de estructuras adecuadas para el cuidado
sociosanitario de los ancianos (centros de dia, unidades geriatricas, residencias
asistidas), inexistencia de servicios asistenciales alternativos de menor coste,
preferencia en la cobertura puiblica por financiar el hospital y la medicina
ambulatoria frente a otros servicios, falta de coordinacién entre los distintos
sectores de atencién (ruptura entre la dimensién sanitaria y la social), etc. ¥

Aterrizando mis en el campo que nos concierne en este debate, podemos
decir que, de las casi 400.000 personas con EA que tenemos en nuestro pais,
los servicios sociales con financiacién publica dirigidos a personas con Alzheimer
y otras demencias dan cobertura a 50.800 pacientes (el 12% de la poblacién
afectada), de los que 30.000 son atendidos a través de ayuda domiciliaria,
2.800 acuden a los centros de dia y 18.000 estian asistidos en residencias
geridtricas. Se prevé que entre los afos 2000-2005 se incremente en 34.800 el
nimero de pacientes con esta enfermedad y que la cifra total de pacientes con
EA que reciban asistencia social con fondos publicos ascienda a 85.600.%

Los costes sanitarios (cuidados médicos y de enfermeria, firmacos,
productos médicos) y los costes sociales (residencias, viviendas tuteladas,
pensiones, servicios sociales) son muy elevados para atender durante un largo
periodo de tiempo las necesidades de los ancianos enfermos demenciados
(especialmente los enfermos de Alzheimer). Y no hablemos de los costes
personales, que no se contabilizan. El cuidado a un enfermo demenciado es,
ante todo, un problema sociosanitario global.

Es verdad, y asi lo afirma el Profesor Javier Gafo, que los costes de la
atencién sanitaria se han disparado en paralelo con el progreso de la medicina
y estin poniendo en peligro la viabilidad de la seguridad social médica. Se
suele decir que “la salud no tiene precio”, pero hoy dia conlleva unos costes
indiscutibles, lo que obliga a utilizar unos criterios justos y equitativos para el
reparto de los recursos sanitarios.

La contencién de los gastos sanitarios representa un problema social y
politico de gran trascendencia. Algunos autores proponen los siguientes criterios
para tratar de llevar a cabo una distribucién equitativa de los recursos:

¥ 1bid. p. 249.

¥ Véase la cronica de la conferencia pronunciada por el subdirector general del Plan Gerontoldgico
y Programas para Mayores del IMSERSO, Jesds Norberto Fernidndez Mufioz, con motivo de la
presentacién de los objetivos del Plan Nacional de Alzheimer. CE. “Programa de promocion de la
salud de los cuidadores de personas con Alzheimer”, Jano 57 (1999) 16.
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- Coste/beneficio y coste/eficiencia.

- Preferencias del paciente (directrices anticipadas).
- Futilidad de los tratamientos.

- Calidad de vida.

Existen posturas que propugnan la exclusién de los ancianos de determinados
procedimientos diagnésticos o terapéuticos, fundamentados exclusivamente
en la edad cronolégica y en el tipo de enfermedad. Esta postura es rechazable
porque el criterio de exclusién (la edad cronoldgica y la enfermedad) no puede
ser por si mismo determinante de ninguna decision de ese tipo. Es de sobra
conocido que personas ancianas, incluso muy ancianas, mantienen una calidad
de vida plenamente satisfactoria. Privarles de una intervencién quirtrgica, de
un tratamiento médico o de cualquier otro procedimiento supondria una grave
injusticia. Ademads, estos criterios: coste/beneficio, futilidad de tratamientos o
calidad de vida, pueden ser ficilmente utilizados para con estos pacientes,
pero no sin sentar un mal precedente o en correr el riesgo de caer en una
pendiente resbaladiza.

En general, tanto las autoridades como los mismos profesionales sanitarios
son conscientes de que las prestaciones sanitarias no pueden ser ilimitadas.
Los analisis econémicos son concluyentes: un crecimiento ilimitado de los
gastos terminaria con cualquier sistema sanitario publico.

Lograr el 6ptimo de salud para los enfermos de Alzheimer es una tarea
compleja, dado que las demandas son muchas y los recursos son pocos (o mal
distribuidos) y limitados. Por eso pensamos que deben existir otros criterios
que optimicen racionalmente la utilizacién eficiente de los recursos disponibles.
Estos pueden ser:

- Invertir mds en recursos preventivos y terapé€uticos.

- Asignar partidas presupuestarias publicas a investigacion.

- Buscar alternativas econémicas vilidas (ej.: hacer uso del patrimonio
de estas personas).

- Integrar la gestién publica con la privada en algunos casos.

- Garantizar un control responsable de la administracién de los recursos
publicos.

- Organizar un Plan Nacional de enfermos de Alzheimer adecuado a la
demanda real de estas personas.

= Etc.
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7. Morir con dignidad

Si hemos recalcado el trato digno y respetuoso que merece todo paciente,
por ser una persona humana, la dignidad en los Gltimos instantes de su vida
debe verse igualmente protegida y honrada. Los momentos culmen de la vida
de todo ser humano son el nacimiento y la muerte. Del primero apenas tenemos
conciencia, mientras que en el segundo cabe una vivencia mis profunda y
consciente. Quizi el principal derecho ético que mejor cabria recalcar seria el
de la atencién integral al enfermo de Alzheimer, sobre todo en lo que respecta
a la dignidad de su vivir y también de su morir.

Morir con dignidad es importante, pues han de evitarse situaciones que
pudieran parecen, a priori, indignas de cualquier ser humano. Pero dado el
estado casi vegetativo en que se encuentran estos enfermos, morir con dignidad
equivale a morir haciendo sentirse personas a aquellos que posiblemente han
perdido la conciencia de lo que realmente son.

Como afirma un folleto de la Asociacién Espafiola Derecho a Morir
Dignamente, “morir dignamente significa morir racionalmente y en pleno uso
de la libertad personal, duefio de las circunstancias que rodean al acontecimiento
y con el respeto de los demds hacia la propia voluntad” *

Acompafiando a esta dignificacién del acto de morir, cabe introducir en éste
el componente amoroso que tiene todo ser humano. Los sentimientos y afectos
demostrados en estos ultimos instantes hacen que la despedida y la vivencia
de la misma cobren un cariz mds armonioso y pacifico por parte de quien
acompana al paciente y por parte de aquél que no puede siquiera conocer a
quien tiene frente a si. La vivencia primera la podemos percibir por la experiencia
que otros nos manifiestan, mientras que la vivencia del propio paciente sélo
podemos intuirla de la manera mds profunda.

La muerte digna no es un asunto que se pueda reducir a desconectar aparatos
0 a suministrar sustancias letales, sino que hace referencia a un conjunto de
relaciones humanas y familiares, a una prolongacién racional de la vida del
paciente, tratando de humanizar la enfermedad y la muerte, a no empefiarse
en prolongar la vida biolégica y a respetar los valores existenciales del enfermo.

¥ ASOCIACION D.M.D., Folleto informativo, Asociacién Derecho a Morir Dignamente, Madrid,
1986, p. 10.
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Morir con dignidad significa, entre otras cosas, favorecer la dimensién
propiamente humana del proceso de morir.

El derecho a morir con dignidad también encierra el derecho a ser “cuidado”.
Cuando el “curar” no es posible, permanece operante la obligacién ética de
cuidar. Los enfermos de Alzheimer son enfermos incurables, pero cuidables.
Una ética del cuidado supone tener en consideracién todo lo que significa una
asistencia humana y médica integral.

Derecho a una muerte digna equivale, por tanto, al derecho a dejar al enfermo
de Alzheimer ser el protagonista de la propia muerte y a que esta muerte
acontezca en un ambiente humanizado. Adquiere importancia la existencia y
utilizacion de los llamados Testamentos Vitales (directrices previas que el enfermo
firma con plena lucidez y conscientemente sobre cémo desea ser cuidado en
los ultimos momentos de su enfermedad) y todo el tema del acompafamiento
para vivir el morir.

De todos modos, existe una gran diversidad de opiniones sobre cémo o
qué entender por morir con dignidad. Para unos corresponde a la posibilidad
de elegir el momento de la muerte (eutanasia), decir no a una muerte
artificializada (encarnizamiento terapéutico) o simplemente morir humanamente,
sintiéndose persona.

En cualquier de estos sentidos estin aumentando las peticiones a favor de
una muerte digna, pero, qué encierra realmente esta expresion? Parece que
hay un consenso publico que bien puede apoyarse en estos puntos:

- Morir rodeado de carifio y apoyo de los seres queridos.

- Con la asistencia médica adecuada: del curar al cuidar.

- Eliminando en lo posible el sufrimiento y el dolor.

- De muerte natural, a su tiempo, no provocada (eutanasia), ni
irracionalmente prolongada (distanasia).

- Sin manipulaciones médicas innecesarias.

- Aceptando la muerte como parte de la condicién humana.

1V. CONCLUSIONES

Para concluir y para hacer extensibles todas las reflexiones éticas
plasmadas anteriormente, proponemos una serie de modelos éticos a seguir y
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a practicar: ética del cuidado, ética del respeto, ética de la solidaridad y ética
de la esperanza.

1. Etica del cuidado

Es plausible proponer una ética del cuidado para con estos pacientes, pues
tanto en la profesién médica como social, el cuidado ocupa un lugar esencial.
Por otro lado, ante el tema de la ancianidad, en nuestra sociedad actual, y
sobre todo ante el tema de la EA, no cabe otra expectativa que la sensibilizacién
social y personal. De hecho, preocuparse por los problemas de nuestros mayores
significa sentar las bases para mejorar su presente y nuestro futuro.

Pero esto no es un reto para el futuro, sino una tarea para el hoy. Este reto
radica en: movilizar recursos adicionales para las necesidades no cubiertas,
conocer mejor las nuevas necesidades y la forma de atenderlas y desarrollar
mecanismos de respuestas adecuados a la magnitud social de los distintos
problemas (a grandes males, grandes remedios). Es necesario, ademas, hacer
de la necesidad del cuidar un auténtico arte, que nos lleve a realizarnos mais
desde nuestra profesién y a aportar mayor calidad de vida a quien asistimos

2. Etica del respeto

Hemos de hacer que la “tercera edad” deje de ser, como afirma José Luis
Pinillos, una “edad de tercera”. Por eso hemos de hacer que la vida merezca la
pena vivirla, sobre todo la vida de aquellas personas a las que desde fuera es
tan facil negarles cualquier sentido.

En una sociedad del bienestar ¢ imbuida por valores antagénicos al mundo
de los mayores, hacer que nuestros ancianos puedan vivir felizmente es, sin
lugar a dudas, el mejor indicador de que la sociedad se va humanizando
realmente. Por eso, pensamos que tener respeto ético hacia estas personas son
signos no sdélo de humanidad sino de calidad humana.

3. Etica de la solidaridad

Cicer6on afirmaba que el hombre tiene un deber natural de velar por los
otros: “la naturaleza prescribe que el hombre mire por el hombre, cualquiera
que sea su condicién, por ser precisamente hombre™® . Ademads, todos podemos

“ CICERON, M.T., De Officiis, lib. 3, cap. 27.
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tener, mis o menos claro, que es preferible vivir solidariamente a no hacerlo,
que es preferible vivir en una sociedad donde todos se preocupen de todos
que no en otra que se rija por el “silvese quien pueda”.

La ética solidaria sirve para hacer un mundo mas justo y mds humano, para
defender los derechos de los seres humanos, para buscar el bien en todo. Pero
la ética se puede hacer de dos maneras: desde la mente, desde las reflexiones
tedricas que nos indican lo que debemos hacer, o desde el corazon, desde el
sentimiento, desde lo que nos toca por dentro (desde la practica directa): es
ahi donde debemos hacer hincapié, en trabajar nuestra “humanidad”, desde el
corazén, desde el amor, desde la ternura...

4. Etica de la esperanza

Mucho se ha hablado de la dimensién ética presente, pero, y apuntando
mis hacia el mafana, ;qué tiene que esperar un enfermo de Alzheimer? Y si le
es esperable algo, ;qué puede esperar?... En un sentido médico afirma el doctor
Pedro Gil que “existen suficientes pruebas para pensar que se ha conseguido
abrir la puerta de la esperanza para los familiares y el paciente afectados de
este mal””. Esperanza de una solucién cercana si, pero esperanza también,
mientras no llega esta solucién, de ser tratados con carifio.

En el cuidado a un enfermo de Alzheimer es importante la calidad, pero
tanto o mas importante que €ésta es la calidez, esto es, la ternura y la humanidad.
Sobre todo porque el enfermo de Alzheimer conserva hasta sus tltimos instantes
de vida la memoria emocional, por lo que sentird y se dara perfecta cuenta del
afecto o no que se le demuestre asi como del trato que le dan los que se
relacionan y cuidan de €l

Quizi en descubrir el sentido emocional radique el secreto de un buen
acompafamiento a estas personas. Asi nos lo transmite el testimonio de una
hija que convivié hasta el final con su madre aquejada de esta enfermedad:

“Notaba que en tu vivir vegetal, poco a poco, no quedaba ya sitio
para mi... me convertia en una imagen desenfocada... y por eso me
rechazaste. Lentamente perdiste también el lenguaje articulado... jsolo

4 GIL GREGORIO, P., “Nuevas perspectivas terapéuticas en la demencia senil tipo Alzheimer”,
Modern Geriatrics 6 (1994) 44.
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sonidos! Se habian roto todos los lazos... pero de repente, casi
mdgicamente, las caricias, los masajes, es decir, el contacto corporal,
encendian una luz en tus ojos cuando me mirabas y me di cuenta de
que aun no éramos dos completas extravias” *?

Tener respeto y carifio hacia estas personas son signos no sélo de humanidad
sino de calidad humana. Apostemos por estos valores: respeto y carifio, sobre
todo porque es lo tinico que les queda y porque son los valores que realmente
humanizan y dignifican el misterio inabarcable de toda persona...

2 BOSCHETT], G., “Carta a2 una madre que muri6 dos veces”, en AA.VV., Enfermedad de Alzheimer.
Vivencias familiares, Fundacién Alzheimer Espafia, Madrid, 1998, p. 61.



